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RESUMEN: La bioética pedidtrica surgié por la transposicién del marco
de reflexion bioética sobre pacientes adultos y competentes, centrado en el
principio de autonomia, a pacientes menores e incompetentes. Sin embargo,
creemos que el marco de la autonomia del paciente no es el apropiado para
la bioética pedidtrica y proponemos un nuevo marco basado en la respon-
sabilidad moral que los padres y los profesionales de la salud tienen con las
necesidades del nifio enfermo. Los elementos esenciales en la creacién de
este nuevo marco para la bioética son: la primacia del principio de beneficencia
sobre el principio de autonomia; la alianza terapéutica como una union origi-
nal y afectiva que se establece entre el médico, el nifio enfermo y los padres;
la intencionalidad terapéutica como el motor de esta alianza; y finalmente, la
atencion centrada en la familia. Estos elementos establecen el marco bioético de
las unidades de neonatologia y pediatria, integrando los intereses del nifio y
la familia, y permitiéndonos proponer una auténtica bioética centrada en la
familia.

PALABRAS CLAVES: autonomia, beneficencia, bioética centrada en la fa-
milia, neonatologia, pediatria.

1. INTRODUCQION. UN NUEVO MARCO DE TRABAJO
PARA LA BIOETICA PEDIATRICA

La bioética pediatrica se ha planteado como la trasposicion del marco de
reflexién sobre pacientes adultos y competentes, centrado en el principio de
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autonomia, a pacientes menores e incompetentes. Si consideramos la bioética
pediétrica desde el principio de autonomia el tnico estdndar posible es el
del mejor interés del nifio, que se va a vincular, desde el primer momento,
con la evaluacion de los tratamientos en funcién de la calidad de vida (QL)
esperada. Este estandar provoca, en su puesta en practica, dos extremos como
pudimos ver en el caso del nifio Ashya King':

- una bioética centrada exclusivamente en el nino, donde los médi-
cos son los tnicos que toman las decisiones, evaluando ellos la QL y
decidiendo si es una vida digna de ser vivida;

- una bioética centrada en el respeto a la autonomia de los padres,
cuyo derecho a tomar la decision se basa en que son ellos los que mejor
conocen el mejor interés del nifio, y donde los médicos se limitan a po-
ner en practica las decisiones de los padres.

Nosotros creemos que el marco de la autonomia del paciente no es el apro-
piado para una bioética pediatrica, de nifios y de jovenes adolescentes, por
dos motivos:

a) en los nifios y jovenes adolescentes falta el nivel de autodetermi-
nacién que existe en los adultos,

b) en la atencién a nifios enfermos no podemos olvidar que los pa-
dres son los responsables de la custodia de los nifios como seres con
necesidades y en crecimiento. El nifio enfermo, como paciente, no es
tanto un individuo auténomo?, sino que es, sobre todo, miembro de
una unidad familiar. La familia aparece en el centro de la bioética pe-
diétrica.

! Los padres de Ashya sacaron a su hijo del hospital britdnico del condado de Hampshire y lo trasla-
daron a Espafia. En Malaga fueron detenidos y encarcelados al ejecutar las autoridades espafiolas una
orden europea de detencién y entrega emitida por el Reino Unido. Finalmente los padres fueron ex-
carcelados al levantar el gobierno britanico la denuncia. Posteriormente trasladaron a su hijo a Praga
para que pudiese recibir un tratamiento alternativo que curase su tumor cerebral.

Disponible online en [http://www.laopiniondemalaga.es/malaga/2014/09/03/padres-aysha-que-
dan-libres-retirar /704327 .html] (07.10.2014)

2“No podemos defender que el derecho de los padres a consentir un tratamiento para el nifio se
fundamente en el respeto por la persona y la autonomia del nifio. El nifio no es todavia una persona
auténoma. Ademas, los padres no pueden decir que deciden por el nifio, en el sentido de tomar el
lugar del nifio, que es el sentido en el que los familiares pueden decir que deciden por los enfermos
adultos e incapacitados”. E. PAGE, “Parental rights”, en Journal of Applied Philosophy 1 (1984) 191.
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Por lo tanto, y recuperando ésta idea, debemos pasar de una imagen trian-
gular de las relaciones médico —» paciente menor «— familia, propia de la
bioética pedidtrica basada en la autonomia, a una imagen circular donde po-
niendo al nifio en el centro, el médico debe tener en cuenta no solo sus deberes
con el paciente, con las necesidades del nifio, sino también sus deberes con la
familia®.

TABLA 1. DOS MARCOS DE REFERENCIA PARA LA BIOETICA PEDIATRICA
Bioética Imagen
o i Elementos
Pediatrica de Referencia
Problemas a resolver:
Bioética in i
s - éCudl es el mejor interés del nifio?
pediatrica
basada en la - ¢Quién deberia decidir cudl es el
autonomia L mejor interés del nifio? éLos Médicos?
Padres Médicos )
éLos Padres?
- Una Bioética basada en
Médicos la beneficiencia
Bioética S i
pediatrica ‘ - Una alianza terapéutica entre
centrada en los padres y el equipo médico
la familia
- Una perspectiva de atencion y
cuidado centrada en la familia

* Este cambio de planteamiento ha sido ya sancionado por la Asociaciéon Americana de Pediatria
(AAP). En el documento del Comité Etico de 1983 se insistia en la necesidad de centrarse en el me-
jor interés del nifio, cf. AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS COMMITTEE ON BIOETHICS, “Treatment of
critically ill newborns”, en Pediatrics 72 (1983) 566. En el afio 1995 la AAP introduce el concepto del
consentimiento y /o asentimiento del nifio a los tratamientos y el permiso de los padres, cf. AMERICAN
AcADEMY OF PEDIATRICS COMMITTEE ON BI1oETHICS, “Informed consent, parental permission, and as-
sent in pediatric practice”, en Pediatrics 95 (1995) 314-317. En el afio 2003 se produce un cambio hacia
una pediatria centrada en la familia que ha llevado a la redaccién, en 2012, de una guia de actuacién
pediétrica centrada en la relacion con el paciente y la familia. “La atencién centrada en el paciente y
la familia en las unidades pediatricas se basa en la comprension de que la familia es la primera fuente
de poder y apoyo y que las perspectivas y la informacién que vienen tanto del nifio como de la familia
son importantes en el proceso de toma de decisiones”. AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS COMMIT-
TEE ON B1oETHICS, “Family-centered care and the pediatrician’s role”, en Pediatrics 112 (2003) 691. Cf.
AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS COMMITTEE ON BIoETHICS, “Patient- and Family-Centered Care
and the Pediatrician’s Role”, en Pediatrics 129 (2012) 394-404.
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2. UNA BIOETICA PARA MENORES
Y PACIENTES NO COMPETENTES

El nuevo marco de reflexién de la bioética pedidtrica se fundamenta en la
responsabilidad moral que tienen los padres y los profesionales sanitarios en
la atencién de las necesidades del nifio enfermo. Este marco vendria determi-
nado por tres caracteristicas:

- El principio prioritario es el de beneficencia. En la bioética adulta
la norma del respeto por la autonomia del paciente tiene prioridad, en
general, frente a la norma de beneficencia. Sin embargo, en la bioética
pediatrica, la norma de beneficencia tiene prioridad, en general, frente
a la norma de respeto de la autonomia®.

- La alianza terapéutica no se establece entre el médico y el paciente de
manera aislada, sino entre el médico y la familia (médico-padres-nifio).
Los pediatras deben forjar una alianza terapéutica con el paciente y su
familia y solo se deben invocar los intereses del nifio cuando esta alian-
za se haya roto o no se haya podido establecer.

- Desde la atencion centrada en la familia (FCC)°. En los afos 70, ante la
pregunta acerca de quién debe ser el responsable final en las decisiones
médicas sobre adultos, la respuesta fue clara: la vida es del paciente, la
responsabilidad es suya. En el caso de la medicina pediatrica la respues-
ta a la misma pregunta es también clara: la responsabilidad en las deci-
siones médicas sobre menores es nuestra®. La vida del nifio viene confia-
da a otros para que promuevan su bienestar y desarrollo. No es posible,
como en la bioética adulta, una aproximacién desde los derechos del
nifio frente a sus padres o frente a los médicos’. Esa aproximacioén no
recoge la riqueza de los contornos morales de las obligaciones de los pa-
dres y de los médicos. Creemos que es mas correcta una aproximacioén
desde la FCC®. En la FCC la cooperacién entre el médico y los padres es

* Cf. R.B. MILLER, Children, ethics and modern medicine, Bloomington 2003, 2.

® La expresién inglesa es Family-Centered Care.

¢ Cf. R.B. MILLER, o.c., 3.

7 Cf. S.A. EricksoN, “The wrong of rights: the moral authority of the family”, en The Journal of Medi-
cine and Philosophy 35 (2010) 600-616. Frente a un proceso de toma de decisiones de tipo individualis-
ta, basadas en los derechos, el autor propone un proceso de toma de decisiones orientado a la familia
que seria moralmente mas apropiado.

8 Cf. D.Z. Kuo, et. al., “Family-centered care: current applications and future directions in pediatric
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crucial para determinar el objetivo global de la cura y los tratamientos
éticamente adecuados.

Insistimos que en el centro de este marco de reflexién esta la responsabili-
dad moral de los padres y de los profesionales sanitarios a la atencion de las
necesidades del nifio enfermo’. En realidad se trata de una responsabilidad
social de cuidado hacia los mas pequefios que se mueve entre dos extremos:
las éticas del cuidado, que serian las éticas basadas en el contexto peculiar y
concreto de cada paciente, y las éticas de la justicia, basadas en los principios
generales y normas que se aplican sobre los casos concretos y referidas sobre
todo a la igualdad de oportunidades y a la distribucién de recursos. En nues-
tro caso queremos poner de manifiesto como la responsabilidad de los padres
y los médicos de cuidar a los nifios presupone la justicia, pero va mucho mas
alla de ella, por lo que creemos que estd mas proxima a las llamadas éticas de
las virtudes'.

3. EL PRINCIPIO DE BENEFICENCIA EN CONFIANZA

En el lenguaje comtn, el término “beneficencia” denota actos de misericor-
dia, compasién y caridad. Cuando usamos la palabra beneficencia intentamos
incluir todas las acciones que buscan el beneficio de otras personas. No es lo
mismo beneficencia que benevolencia. El término beneficencia proviene del

health care”, en Maternal and Child Health Journal 16 (2012) 297.

? Creemos que la “ética de la responsabilidad” de Hans Jonas puede ser un camino adecuado para
pasar de una ética normativa (de la tercera persona) propia de los protocolos éticos que emanan de los
comités de bioética, a una ética de la primera persona, que se sustenta sobre las virtudes de los agen-
tes morales, en este caso el médico y los padres del nifio enfermo. Cf. M.L. D1 P1eTrRO-P. REFOLO-E].
GONZALEZ-MELADO, “Sobre la ‘responsabilidad’ de la vacunacién”, en Cuadernos de Bioética 23 (2012)
323-336. Jonas plantea que la responsabilidad y el deber para con los hijos que han engendrado, y que
perecerian sin los cuidados que precisan, es el caso mds claro que encontramos en la moral clasica de
una responsabilidad y un deber elementales no reciprocos, que se reconocen y practican espontanea-
mente. Jonas sittia el origen de la idea de responsabilidad no en la relacion entre adultos auténomos,
sino en esta relacién con la prole necesitada de proteccion. Para Jonas la atencién de los padres por sus
hijos es el arquetipo de la accién responsable, arquetipo que no necesita deduccién a partir de prin-
cipios, sino que se encuentra implantado, por la naturaleza, en nosotros. Cf. H. JoNas, El principio de
responsabilidad. Ensayo de una ética para la civilizacion tecnoldgica, Barcelona 1995, 83.

10°Cf. ].J. Perez-SoBaA, “Il bene della vita e della salute e il dovere di preservarli”, en E. SGRECcIA-].
LAFFITTE, (eds.), Accanto al malato inguaribile e al morente: orientamenti etici ed operativi. Atti della quattor-
dicesima assemblea generale della Pontifica Accademia per la Vita, Citta del Vaticano 2009, 91-115. Una pro-
puesta interesante desde las éticas del cuidado, que incluye una critica a las éticas de la simple justicia,
la encontramos en E.F. KITTAY, Love’s Labor: Essays on women, equality, and dependency, Routledge 1999.
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latin bene (de bonum, bien) y facere (hacer) y significa hacer el bien, mientras que
el término benevolencia viene de bene (bien) y volere (querer), es decir, signifi-
ca querer el bien. El concepto de benevolencia se refiere, por tanto, a la virtud
o al caracter, a la disposicién que tiene una persona a actuar para el beneficio
de los otros'.

3.1. El principio de beneficencia

El principio de beneficencia se refiere, sin embargo, a la obligacién moral
de actuar por el beneficio de los otros. Algtin autor lo ha enunciado como
“promover el bien y evitar el mal, que como bien se podra observar equivale
al clasico adagio bonumfacendum, malumovitandum”*.

En la préctica médica el principio de beneficencia es actuar buscando el
bien del paciente. Esté claro que este principio de beneficencia se puede inter-
pretar de diferentes maneras, y con diversos grados de rigor, segtin se entien-
da qué es lo que significa querer el bien del paciente. El utilitarismo entendera
éste bien como la maximizacién de beneficios con el menor coste posible®.
Otros ampliardn los limites de la beneficencia siempre que no se sacrifique
algo de la misma importancia moral*. Nosotros utilizaremos una concepcién
de la beneficencia que hunde sus raices en la misma naturaleza de la medicina
como una actividad humana especial, con una moralidad interna propia, que
se establece a través de la relaciéon médico-paciente’, y se concreta en el acto

1 Cf. LR. CHURCHILL, “Beneficence”, en W.T. Re1cH, (ed.), Encyclopedia of Bioethics, Macmillan, New
York 2004%, 269-273; T.L. BEAucHAMP-].E. CHILDRESS, Principles of biomedical ethics, New York 2008¢,197;
S. PrRIVITERA, “Principi della bioetica”, en S. LEONE- S. PRIVITERA, (eds.), Nuovo dizionario di Bioetica,
Roma 2004, 887-901.

12 E. PosTIGo, “Principio de Beneficencia”, en C. SIMON, (ed.), Nuevo diccionario de Bioética, Burgos 2012,
119.

3 Cf. T.L. BEaAucHAMP-].F. CHILDRESS, o0.c., 197, en el capitulo sexto dedicado al principio de benefi-
cencia distingue entre la beneficencia positiva y la utilidad. “Este capitulo presenta dos principios de
beneficencia: la beneficencia positiva y la utilidad. La beneficencia positiva requiere que el agente pro-
porcione beneficios a otros. La utilidad requiere que el agente haga un balance de beneficios, riesgos y
costes que produzca el mejor de los resultados posibles” .

4 Cf. P. SINGER, “Famine, affluence and morality”, en Philososphy and Public Affairs 1 (1972) 229-243.

> Nuestro planteamiento viene descrito resumidamente en E.D. PELLEGRINO, “The anatomy of clin-
ical-ethical judgments in perinatology and neonatology: a substantive and procedural framework”,
en Seminars in Perinatology 11 (1987) 202-209. La beneficencia como eje vertebrador de la relacién
medico paciente viene descrita en los siguientes libros: E.D. PELLEGRINO-D.C. THOMASMA, For the
patient’s good: The restoration of beneficence in health care, New York 1988; E.D. PELLEGRINO-D.C. THOMAS-
MA, The virtues in the medical practice, New York 1993; E.D. PELLEGRINO-D.C. THOMASMA, The christian
virtues in medical practice, Washington D.C 1996. La novedad del presente trabajo consistird en aplicar
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médico'®. En esta relacién, en beneficencia, todo el obrar del médico y de los
padres esta referido al bien del paciente, pero jqué significa en realidad el
bien del paciente?

3.2. El bien del paciente y los bienes del paciente

Esta claro que uno de los bienes que deben buscar el médico y los padres
de un nifio enfermo es la salud del nifio, que podriamos llamar el bien médi-
co. “El bien médico es el bien instrumental que el paciente espera obtener del
médico. Es también un bien interno a la medicina, parte de la consideracién
de la medicina como un tipo especial de actividad humana. Es el bien que
resulta de la competencia del médico, su capacidad para tomar la decisién
técnicamente correcta y de llevarla a cabo de manera segura, competentemen-
te, y con un disconfort minimo para el paciente. El bien biomédico se recoge
normalmente con la expresién medicamente indicado”".

Para alcanzar éste bien, el médico necesita ser competente en su profesion.
Pero eso no basta, hay otros bienes que son buscados en la relacion médico
paciente: el bien ultimo del paciente, la percepcion que el propio paciente tie-
ne de lo que es su bien, el bien del paciente en cuanto persona humana. Los
padres de un nifio enfermo buscan que el médico les ayude a recuperar el bien
médico para su hijo, pero esta claro que no se puede equiparar todo el bien
de la persona con el bien médico’™. Por ello se hace necesario establecer una
escala jerarquica en estos bienes: el primero seria el bien tltimo del paciente
seguido del bien del paciente en cuanto persona humana. A continuacién ven-
dria el mejor interés del paciente, es decir, el bien que es percibido por el pro-
pio paciente y por tdltimo el bien médico o clinico. La beneficencia de la que

la beneficencia en el contexto pediétrico critico y en las relaciones médico-paciente entendidas como
médico-padres-nifio enfermo.

16 Cf. ].J. PErez-SoBa, “Acto médico”, en C. SIMON, (ed.), Nuevo diccionario de bioética, Burgos 20127,
41-50.

7 E.D. PELLEGRINO— D.C. THOMASMA, o0.c., 78.

18 El profesor Pérez-Soba explica con otras palabras el mismo concepto: el bien médico, el bien de
la salud, es un bien mas de la persona, pero no puede identificarse con el bien de la persona: “Con-
cretamente, la salud no se puede considerar nunca como “el bien de la persona”, sino como uno de
los “bienes de la persona”, es decir, un bien relativo a la persona, determinado por una relacién de
conveniencia que no puede, por si misma, definir la bondad moral del sujeto agente”. J.J. PErez-SoBA,
o.c., 100. Para profundizar la distincién entre el bien de la persona y los bienes para la persona, cf. L.
MELINA - J. NORIEGA — ].]J. Pirez SoBA, Caminar a la luz del amor. Los fundamentos de la moral cristiana,
Madrid 2007. Para una profundizacién en la distincion entre el bien del paciente y los bienes para el
paciente, cf. C. ARDUINI, La razionalita dell’agire del medico e il ruolo delle virtir, Padova 2009, 167-178.
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hablamos es aquella que abarca el bienestar del paciente en sentido amplio, y
no simplemente su bienestar médico®.

3.3. Beneficencia en confianza

La relacién médico-paciente se caracteriza por el gesto del paciente que se
pone en manos del médico para que le ayude a recuperar el bien de la salud.
En la medicina pediétrica este gesto lo llevan a cabo los padres al poner en
manos del médico a su propio hijo para que le devuelva la salud. La respuesta
del médico a esta solicitud se convierte en una obligacion llamada “benefi-
cencia en confianza”?. El médico se compromete a construir con la familia
una relacion que abarque en un solo momento el respeto por la autonomia de
los valores de los padres del nifio del que se hace cargo y, al mismo tiempo, a
poner una atencion exquisita en el bien médico del paciente, es decir, del nifio
que va a tratar.

Se trata no solo de no hacer dafio, sino de prevenir el dafo, eliminar el
dafo y hacer el bien, atin a cuenta y riesgo del propio médico. El médico
anula sus propios intereses en favor de los intereses del paciente*. La benefi-
cencia en confianza se convierte asi en el principio configurador de la relacién
médico-padres-nifio.

En la medicina pediatrica, en la relacién circular médico-padres-nifio, son
varios los niveles donde se pone de manifiesto esa confianza que califica al
principio de beneficencia®:

- el primer nivel se refiere a la asimetria en la relacion médico-padres-
nifo. Esta desigualdad viene marcada por la vulnerabilidad de unos
padres con un hijo gravemente enfermo®. Esta vulnerabilidad coloca
al nifio enfermo y a sus padres en una situaciéon de desigualdad y de
dependencia con respecto del médico. Ante la incapacidad de alcan-

¥ Cf. E.D. PELLEGRINO — D.C. THOMASMA, 0.c., 53.

2 Ibid., 94.

?! Ibid., 53.

2 Seguimos el esquema propuesto por Ibid., 42-44, que aparece recogido también en C. ARDUINI, o.c.,
24-25.

# Para una reflexién sobre el sufrimiento y la pérdida de sentido que produce en los padres ante la
enfermedad y muerte de su hijo, cf. S. HAuERwaAS, Naming the silences. God, medicine and the problem of
suffering, Grand Rapids (MI) 19912,1-38.
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zar por ellos mismos la sanacion de su hijo, los padres se confian a una
persona que profesa tener los conocimientos y capacidades necesarios
para recuperar la salud de su hijo. El médico adquiere asi un poder
no solo sobre el nifio enfermo, sino también sobre sus padres. En este
tipo de situaciones el peso de la obligacion recae sobre aquél que tiene
el poder*.

- el segundo nivel de confianza se refiere a la confianza que los padres
tienen que depositar en el médico a la hora de tomar una decisién sobre
el tratamiento de su hijo. No se pueden anticipar todos los tratamientos.
No se pueden negociar de manera anticipada todo lo que va a pasar.
Mas tarde o mas temprano los padres tendran que confiar en el médico
y en su consejo de llevar a cabo una determinada prueba o un determi-
nado tratamiento®.

- el tercer nivel de confianza afecta a la naturaleza moral de las deci-
siones que se toman y que no se reducen a un bien de tipo médico. Las
decisiones médicas incluyen aspectos meramente técnicos y aspectos
morales. El médico debe tener la confianza suficiente para expresar sus
reservas morales ante la negativa de los padres a aplicar determinados
tratamientos, que el médico considera adecuados, o ante la insistencia
de los padres a aplicar tratamientos que el médico considera futiles®. La
relacion médico-padres-nifio hace que el contexto profesional sea mas
complejo que en la atencién a adultos. La autonomia de los padres y la
privacidad de la familia estan condicionadas mientras que la autono-
mia de los adultos no lo estd. Los padres no pueden tomar decisiones
irracionales sobre los tratamientos de sus hijos. La ética de la medicina
pedidtrica no puede ser neutral. La norma del beneficio del paciente
limita el poder de los padres y le da al médico mayores prerrogativas a
la hora de tomar decisiones”.

- el cuarto nivel de confianza, podriamos llamarlo nivel social, nace
de la confianza que la sociedad pone en aquellos que han estudiado
medicina. La sociedad le da a los estudiantes de medicina una serie

2 Cf. E.D. PELLEGRINO — D.C. THOMASMA, 0.c., 43; E.D. PELLEGRINO — ].C. HARVEY, “Whom should the
patient trust? A friendly report to Kevin Wildes”, en America 185 (2001) 19-23.

% Cf. E.D. PELLEGRINO — D.C. THOMASMA, o.c., 43.

2 Cf. Ibid., 43.

% Cf. R.B. MILLER, o.c., 38.
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de privilegios como el practicar con pacientes, hacer autopsias, ganar
experiencia a través de la practica clinica en hospitales, etc. Estos pri-
vilegios se basan en la confianza que la sociedad pone en el médico
y a la que el médico debe responder con gratitud, responsabilidad y
discrecion en el ejercicio de su profesiéon®. La sociedad tiene que seguir
manteniendo esa confianza en los médicos y, por ello, no deben tomarse
o imponerse decisiones politicas que afecten al ejercicio de la medicina
sin el consenso de los médicos. Ellos merecen la confianza de la socie-
dad porque tienen como objetivo final el bien del paciente®.

- un tdltimo nivel de confianza podriamos llamarlo de implicacion
moral®. El médico, en virtud de la alianza terapéutica establecida con
los padres para el cuidado y la salud del nifio enfermo, es el responsa-
ble dltimo del paciente. El médico es el dltimo guardian de la vida y
la salud del paciente®. Esta responsabilidad del médico, no puede ser
transferida a otros, ni siquiera a los padres del nifio. Esta responsabi-
lidad moral es la que permite al médico actuar contra la voluntad de
los padres si considera que estan poniendo gravemente en peligro el
mejor interés del nino®.

3.4. Una beneficencia mediada

Ya hemos visto algunas de las caracteristicas del principio de beneficencia
en confianza. Al aplicarlas a la medicina pediatrica nos damos cuenta que
estamos hablando de una beneficencia mediada®. En pediatria la relaciéon de
los agentes sanitarios con los familiares puede resultar complicada, ya que
la aplicacion estricta del principio de beneficencia sobre el paciente pedidtri-

2 Cf. C. ARDUINT, o.c., 25.

2 Cf. E.D. PELLEGRINO — D.C. THOMASMA, 0.c.,43

% Cf. Ibid., 44. La traduccion literal al espafiol del original del inglés, moral complicity, seria complici-
dad moral. Pellegrino y Thomasma utilizan esta expresion para subrayar la responsabilidad del mé-
dico como “cémplice” moral de las decisiones que el mismo paciente u otros puedan tomar. Nosotros
hemos utilizado el término implicacién moral para subrayar el aspecto positivo de la responsabilidad
moral del médico.

3 Pellegrino y Thomasma utilizan el término “bienestar” del paciente. Nosotros hemos preferido uti-
lizar la expresion “bien médico” para evitar caer en el error, en el que estos autores caen y que han
criticado ampliamente, que se da entre los médicos al identificar el bien médico del paciente con el
bienestar total del paciente. Cf. E.D. PELLEGRINO- D.C. THOMASMA, o.c., 78.

%2 Cf. E.D. PELLEGRINO-].C. HARVEY, 0.c., 22.

* La expresion la tomamos de R.B. MILLER, Children, ethics..., cit., 36: “La responsabilidad profesional
en la atencién a los nifios es entonces un problema de beneficencia mediada”.
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co podria poner a los médicos en una situacién de superioridad con respecto
a los padres, que son los primeros responsables de sus hijos. Aqui es donde
detectamos uno de los focos de conflicto: los padres, no los médicos, son los
principales responsables del nifio. La relacién es distinta a la que se estable-
ce en la medicina adulta y, por lo tanto, la situacién moral se complica en la
medicina pedidtrica porque los médicos deben coordinar su trabajo con los
nifnos, con sus familias y su propia sensibilidad moral y profesional.

Ala hora de tomar decisiones en pediatria los padres no pueden ser igno-
rados sin ningtin motivo. Algunas de las razones para respetar la autoridad
paterna y la privacidad de la familia son las siguientes:

- Razén de intimidad®. La familia como espacio de relaciones in-
timas da a cada uno de sus miembros un contexto en el que los in-
dividuos encuentran el sentido de sus vidas, experimentan afectos y
transmiten sus valores de generacion en generacion. Como fuente de
amor y de cuidado incondicionales, la familia es un espacio importan-
te para el desarrollo moral y psicolégico. Esta intimidad familiar re-
quiere una buena medida de privacidad. Por ello, los médicos, y otros
agentes sociales, deberian mostrarse remisos a intentar controlar las
decisiones familiares, a menos que la decision sea claramente dafiina
para el menor.

- Razén epistemologica®®. La familia, generalmente, conoce mejor
al niflo que los profesionales sanitarios y estd en una mejor posicién
para decidir a favor del nifio. Este conocimiento no se basa solo en la
historia fisica sino en los valores y prioridades en los que el nifio ha
crecido. Inmiscuirse en una decisién familiar presupone un nivel de
conocimiento de esos valores que normalmente los profesionales sa-
nitarios no tienen.

- Razén de autenticidad”. La familia estd mejor cuando sus miem-
bros son los que toman las decisiones. Decidir sin tener en cuenta a la
familia supone prejuzgar que los médicos hacen mejores juicos que
los cuidadores principales del nifio. Normalmente los padres cuidan

* Seguimos el esquema presentado por Ibid., 38-39.
% Cf. F. SCHOEMAN, o.c., 10.

36 Cf. R.B. MILLER, o.c., 39.

% Cf. F. SCHOEMAN, o.c., 14-15.
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mucho mejor y conocen mejor las necesidades de sus hijos que los
extranos.

- La familia juega un papel central en la formacién de la identidad
individual®®. Nos conocemos y nos interpretamos a través del lenguaje y
de las formas de pensamiento que se nos han transmitido por nuestra
herencia familiar y cultural. La cultura y la religion que hemos recibido
en la familia, la educacién y los valores, nos ayudan a desarrollar nues-
tras capacidades y nos permiten hacer diversas elecciones que configu-
ran el sentido de nuestra vida.

- La ultima razoén nos remite a los aspectos de libertad y responsabi-
lidad®. La familia es la que tendrd que asumir los costes econémicos y
psicolégicos de las decisiones médicas a favor del nifio, y deberia tener,
por tanto, un control sobre las decisiones de tratamiento. Seria injusto
cargar a las familias con las consecuencias de decisiones que ellos no
han autorizado o en las que no han participado.

Estas razones nos llevan a respetar la autonomia de los padres y la privaci-
dad de la familia a la hora de tomar decisiones médicas sobre sus hijos, pero el
respeto de la autonomia de los padres en medicina pediatrica no es lo mismo
que el respeto a la autonomia del paciente que se tiene en la medicina adulta®.
La autonomia de los padres es instrumental y esta condicionada y limitada
por el criterio del bienestar del nifio. Los padres no pueden tomar decisiones
médicamente irresponsables sobre el tratamiento médico de su hijo*.

* En este aspecto la psicologia del desarrollo evolutivo del nifio se ha centrado en la importancia de la
familia para que el nifio desarrolle su identidad social y su identidad sexual. Para una revisién de los
principales modelos propuestos, cf. F. LOPEZ, “La adquisicion del rol y la identidad sexual: funcién de
la familia”, en Infancia y aprendizaje 26 (1984) 65-75.

¥ Cuando hablamos aqui de libertad y responsabilidad lo hacemos desde el contenido que presenta
el principio de libertad y responsabilidad de la bioética personalista. La defensa de la vida fisica es
prioritaria en el caso de un conflicto con el respeto a la libertad de la persona. Podemos decir que es
la libertad la que se hace cargo de la vida del otro y de la propia vida. Para ser libre es necesario estar
vivo y por esto la vida es condicién previa e indispensable para el ejercicio de la libertad. Al mismo
tiempo esta prioridad de la vida nos permite establecer un limite objetivo a la libertad de los padres
y representa el objeto privilegiado de la responsabilidad. La libertad y responsabilidad aqui conside-
radas tienen en cuenta al ser humano en su globalidad y en su proyecto de vida. Es una libertad que
no tiene que ver con el concepto reduccionista que plantean ciertos subjetivismos. Cf. M.L. D1 P1ETRO,
Bioetica e famiglia, Roma 2008, 55; E. SGREcc1A, Manuale di Bioetica. Fundamenti ed etica biomedica. Volume
I, Milano 2006°, 163-164.

4 Cf. E. PAGE, o.c., 191.

4 Cf. R.B. MILLER, o.c., 40.

190



FERMIN J. GONZALEZ - MELADO

La responsabilidad profesional de los médicos en pediatria debe estar
guiada por la norma de la beneficencia mediada, que requiere que el médico
sea capaz de coordinar sus compromisos con el bienestar del paciente, con
las oportunidades y los limites que nos vienen dados por las necesidades del
paciente y el contexto y los deseos de su familia.

4. LA ALIANZA TERAPEUTICA

En pediatria el profesional sanitario tiene que establecer una alianza te-
rapéutica con los padres o tutores del paciente. Esta alianza incluye entre
sus responsabilidades proteger los intereses presentes y futuros del nifio, asi
como los propios intereses de la familia*.

4.1. Una alianza...

El término alianza tiene clara resonancias biblicas®, siendo el modelo por
excelencia de alianza la que establece Yhvh con su pueblo Israel.

Al analizar la alianza biblica, W. May sefala tres elementos que la confi-
guran: un don inicial (la liberacién de la esclavitud de Egipto), una promesa

# Cf. Ibid., 52.

# El analisis del concepto biblico de “alianza” queda fuera de los objetivos de nuestro estudio. No
queremos, sin embargo, adoptar una postura simplista sino, por el contrario, destacar la compleji-
dad y la amplitud del concepto en el &mbito biblico, que abarca desde un contrato de dos socios en
igualdad de condiciones, hasta la declaracion de un deber unilateral de un socio dependiente con
respecto a un amo o sefior, pasando por la forma mas elemental: la alianza matrimonial. Cf. K. Ho-
HEISEL, “Alianza. 1. En la historia de la cultura y de la religiéon”, en W. KASPER, et. al., (eds.), Diccio-
nario enciclopédico de exégesis y teologia biblica, Barcelona 2011, 43-44. El esquema de los tres elementos
fundamentales de la alianza, don-promesa-ley, aparece convenientemente explicado en J. GIBLET-P.
GRELOT, “Alianza”, en X. LEoN-DUFOUR, et al., (eds.), Vocabulario de teologia biblica, Barcelona 1965,
54-61. Para una revision del concepto alianza en todos los libros tanto del Antiguo Testamento como
del Nuevo Testamento ver A. BoNora, “Alianza”, en R. RossaNo, et al., (eds.), Nuevo diccionario
de teologia biblica, Madrid 1990, 44-60. Una de las caracteristicas del concepto que nosotros quere-
mos subrayar es que “la alianza no supone necesariamente la igualdad entre los contrayentes, ni la
igualdad de derechos y deberes. El mas fuerte puede garantizar su protecciéon al mas débil bajo de-
terminadas condiciones...”. E. LipiNsk1, “Alianza”, en J. LoNGTON-R.F. Poswick, (eds.), Diccionario
enciclopédico de la biblia, Barcelona 1993, 44. Para un andlisis de la problematica del concepto alianza
como configurador de la teologia del Antiguo Testamento ver B.S. CHILDS, Teologia biblica del Antiguo
y del Nuevo Testamento, Salamanca 2011, 425-433.
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(la tierra de Canaan) y, por tltimo, una ley a respetar*. Estos tres elementos
estarfan presentes también en la alianza terapéutica:

- el don inicial seria la oferta de la liberacién de la enfermedad para
el nifo, y del sufrimiento de sus padres, a través de la recuperacion de
la salud. La recuperacién del bien médico aparece como don inicial;

- la promesa corresponde a la consecucién del bien de la persona.
El bien médico es el bien instrumental que permite la consecucién del
bien total de la persona;

- el ultimo elemento serd la intencionalidad terapéutica, que se con-
vierte en el parangon de la ley para la alianza biblica. Es la intencio-
nalidad de curar la que fundamenta la relacién tanto por parte del
médico como por parte de los padres.

4.2. ...terapéutica

La alianza no es un simple pacto entre iguales, sino que es una relacion
marcada por la asimetria de los participantes: Dios y el pueblo de Israel, es-
clavo en Egipto. La alianza terapéutica, que se establece entre el médico y los
padres del nifio enfermo, estd marcada por la misma relaciéon de asimetria.
Precisamente la relacion se establece a partir de la vulnerabilidad de la perso-
na enferma® (el nino) y de la disposicién del médico a ayudar al nifio y a sus
padres*, haciendo lo posible para que el nifio recupere la salud. La curacién
aparece como el elemento intencional de esa relacion, por eso es una alianza
terapéutica, es decir, para la curacion.

Este modelo, que considera la relacién médico-paciente como alianza,
tiene como centro la enfermedad y la desigualdad que se establece entre
el nifio, y sus padres, con el médico, que es quien tiene el poder y los co-
nocimientos que permiten la sanacion. Por eso podemos decir que la be-
neficencia en la confianza, como principio, y la virtud que lo posibilita, la
benevolencia, estdn fundamentadas en la humanidad de las personas que

# Cf. W. May, The physician’s covenant: Images of the healer in medical ethics, Philadelphia 2000?, 115.

% Sobre la vulnerabilidad en el enfermo cf. ].J. PErEz-S0BA, o0.c., 91-94.

 Sobre el sufrimiento de los padres ante la enfermedad del hijo especialmente el primer capitulo de
S. HAUERWAS, o.c., 1-38.
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interactiian en la relacion médica?, en nuestro caso concreto en la relacién
médico-padres-nifio*.

4.3. ... que busca el mejor interés del nifio

Esta alianza, que se da entre los padres y el médico, busca conseguir el
mejor interés del nifio. El mejor interés del nifio serd, en principio, obtener la
salud de ese nifio. Al analizar todo acto médico reconocemos la presencia de
dos caracteristicas presentes en toda accion humana intencional®: el fin estd
ya en el origen de toda accién médica en pediatria y que es la intencionalidad
terapéutica la que configura la alianza entre los médicos y los padres.

4.3.1 El mejor interés del nifio fin y motor de toda accion

La relacién médico-paciente adulto, en funcion del bien médico comparti-
do ha sido ya esclarecida por otros autores™. Sin embargo, en medicina pedia-
trica la relacién del médico con el paciente encuentra una mediacién necesaria
en la familia y descubre en ella su especificidad™. La compasion del médico se
dirige no solo hacia el nifio enfermo, sino también hacia los padres del nifio.
La unién afectiva del médico se establece con el paciente y con sus padres. Asi
la intencionalidad moral del médico se dirige no solo hacia el nifio, sino tam-
bién hacia sus padres. La unién real del médico con el nifio y con sus padres
solo sera posible en la biisqueda conjunta del bien del nifio enfermo.

¥ E.D. PELLEGRINO — D.C. THOMASMA,0.c., 54. Para profundizar en esta idea de la vulnerabilidad y la
dependencia como condicién de posibilidad de las relaciones humanas, y como elementos de nuestra
propia humanidad, cf. A. MACINTYRE, Dependent rational animals. Why human beings need the virtues, Chi-
cago and La Salle (IL) 20107, especialmente el capitulo 10. The virtues of a knoweledged dependence, 119-128.
# Algunos autores plantean la misma realidad utilizando el término de co-fiduciarios: “el pediatra y
los padres son cofiduciarios del nifio que es el paciente. Los pediatras tienen por tanto la obligacién,
en el proceso de consentimiento informado con los padres, de presentar todos las alternativas médi-
camente razonables, esto es, todos los planes de atencion clinica técnicamente posibles y fisicamente
disponibles que tienen una evidencia real basados en la expectativas de un beneficio clinico neto.
Como fiduciarios de su hijo que es el paciente, los padres son éticamente libres de elegir cualquiera
de las alternativas clinicamente razonables, porque haciéndolo son coherentes con la proteccién y la
promocion de los intereses relacionados con la salud del nifio”. L.B. McCuLLouGH, “Contributions of
ethical theory to pediatric ethics: Pediatricians and parents as co-fiduciaries of pediatric patients”, en
G. MILLER, (ed.), Pediatrics bioethics, New York 2009, 18.

% Cf. M. RHONHEIMER, La prospetiva della morale. Fondamenti dell’ etica filosofica, Roma 1994, 87.

50 Cf. C. ArRDUINT, 0.c.,159-161.

51 Cf. R.B. MILLER, o.c., 36.
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Al unirse afectivamente, el médico se hace capaz de acoger al nifio enfer-
mo y a sus padres compartiendo sus mismos fines, haciéndolos fines propios,
hasta llegar a considerar el mejor interés del nifio como un fin propio: la in-
tentio benevolentia se expresa al mismo tiempo que la intentio unionis®. Esta
identificacién afectiva no supone la pérdida de la alteridad, el bien de la salud
del nifio es querido en cuanto que es un bien para el nifio y para sus padres,
y no solo en cuanto bien propio del médico. El médico busca el bien para otro
y tiene un significado claramente intencional. Esta unién afectiva del médico
con el nifio y con sus padres encuentra reciprocidad consciente en los padres
e inconsciente en el nifio enfermo®. Los padres y el niflo comparten con el mé-
dico la bisqueda del bien de la salud del nifio, la bisqueda del mejor interés
del nifo, y es esa buiisqueda del mejor interés del nifio lo que los atrae y los
lanza a un obrar en comun. El mejor interés del nifio no es simplemente un
estandar de aplicacién en la resolucion de casos dificiles, sino que es el fin que
mueve todas las decisiones, tanto de los padres como de los médicos, en toda
accion pediatrica.

Los padres se encuentran en una situacion en la que les es imposible llevar
a cumplimiento el destino del nifio, y el médico se encuentra implicado en esta
pasion de la enfermedad a través de la accion afectiva de la compasién por el
nifio y de la compasion por sus padres. Es la misma realidad originaria la que
mueve a los padres y al médico a encontrarse. Es la busqueda del mejor interés
del nifio lo que propicia un ordenamiento interior de sus dinamismos para un
obrar excelente. Asi, el mejor interés del nifio no solo se presenta como fin de la
accién sino como motor del obrar tanto del médico como de los padres.

El mejor interés del nifio, en cuanto que bien de la salud, es un bien de-
seado conscientemente por sus padres, e inconscientemente por el nifio, pero
ausente. Es un bien querido tanto por los padres como por el médico, y se
convierte para ellos en el fin que les descubre sus facultades operativas y que
ordena los dinamismos subjetivos tanto de los padres como del médico, de tal
manera que se pueda establecer un equilibrio existencial que permita al nifio
enfermo y a su familia construirse a si mismos y alcanzar la plenitud de sus
propias vidas™.

2 Cf. TomAs DE AQuINo, Suma de Teologia, I-11, q. 28 a. 1.

% Para el tema de la reciprocidad en la dindmica comunicativa del bien, cf. ]. NoriEGA, “La recipro-
cita nella dinamica comunicativa del bene”, en L. MELINA-].]. PErEZ-SOBA, (eds.), Il bene e la persona
nell’agire, Roma 2002, 185-201, 187-188; citado por C. ARDUINI, o.c., 156, nota 6.

* En estos dos tltimos péarrafos hemos reelaborado el planteamiento sobre la relacién médico-paciente
que plantea Arduini para poner de manifiesto la participacién de la familia, y concretamente de los
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4.3.2. La intencionalidad como base de la alianza terapéutica

La pregunta sobre el mejor interés del nifio es, por tanto, una pregunta
sobre la bondad moral de determinadas acciones médicas, es decir, es una
pregunta sobre el objeto de esas acciones. Siguiendo a Ronhaimer podemos es-
tablecer dos planos en este tipo de preguntas: el primer plano corresponde al
contenido base intencional, al objeto de la accion en sentido estricto, y se refiere
a toda accién que se puede elegir para ser llevada a cabo. El segundo plano co-
rresponde al propésito por el que se elige esa accién concreta y que, en sentido
propio, se llama intencion®. La intencién de toda accién médica en pediatria
sera conseguir el bien de la salud para el nifo.

La distincién entre objeto de la accién e intencién nos lleva a la distinciéon
entre los medios y los fines a la hora de tomar decisiones en medicina pedia-
trica. Toda aquella accién médica que estuviese ordenada hacia el fin de lograr
la salud del nifio seria un medio. Los medios son, por tanto, acciones humanas
definidas sobre el plano intencional, es decir, buscan la consecucién de un
fin, en este caso buscan el mejor interés del nifio. Al mismo tiempo podemos
decir que el fin, el mejor interés del nifo, busca los medios que permitan su
realizacion®. De alguna manera los medios, es decir las acciones concretas que
elegimos para obtener el mejor interés del nifio, lo que hacen es concretar esa
intencién-fin de nuestro obrar, es decir, son una anticipacion del mejor interés
del nifio a través del obrar. Es muy importante la eleccion de los medios por-
que, segtn el medio elegido, anticipamos mejor el fin que buscamos, es decir,
el mejor interés del nifo.

Al elegir un acto médico entre otros, tanto el médico como los padres del
nifio estan ya anticipando el fin que buscan, la salud del nifio. Es muy im-
portante decidir qué accién ponemos en practica. La eleccion es el acto de la
voluntad que se dirige al cumplimiento de una accién concreta (medio)”. La
intencion es el acto de la voluntad en el que el elegir y el actuar tienden a un
fin ulterior®. La eleccién de una accién se dirige siempre a un bien practico

padres, en la unién afectiva y real que se establece entre el médico-nifio-padres en la atencién pedia-
trica; cf. Ibid., 161.

5 Cf. M. RHONHEIMER, o0.c., 87-100.

% Cf. Ibid., 94.

7 Aristételes dird que la eleccién es un deseo deliberado de cosas que dependen de nosotros. Cf. ARs-
TOTELES, Etica a Nicémaco, 1113a 11; también cf. ToMAs DE AQUINO, Suma de Teologia, 1-11, q.13; fdem,
De Veritate, q.22 a.15.

% Cf. Tomas DE AQUINO, Suma de Teologia, I-11, q.12; idem, De Veritate, q-22aa. 13y 14.
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que puede realizarse en una accion concreta. Se refiere por tanto a algo que
puede ser hecho por nosotros y que es un medio para un fin®. La intencién de
fines se refiere por el contrario a bienes précticos que no pertenecen al &mbito
del obrar inmediato sino que, por esto mismo, deben concretarse a través de
la eleccion de acciones y hacerse accesibles al obrar. En nuestro caso la impo-
sibilidad de los padres de alcanzar el bien de la salud para su hijo hace que
busquen los medios, vayan al hospital, hablen con los médicos, etc., que ha-
gan que la salud de su hijo sea objeto de una accién realizable. Cuando hacen
esto, el fin, el mejor interés del nifio, ya estd en el inicio de esa accién. Por eso,
con Aristételes, podemos decir que la busqueda del mejor interés del nifio esta
ya en el origen de toda accién médica pedidtrica®.

Tener la intencion de hacer algo es totalmente distinto del simple querer o de-
sear. El simple desear no nos lleva a obrar. Es la intencién la que se convierte
en el motor y en el alma de la accién. En nuestro caso la intencién es elegir lo
que es mejor para el interés del nifio, para la salud del nifio. Se trata, por tanto,
de una intencionalidad terapéutica. Santo Tomds dice que el objeto de la elec-
cién de la accién y el objeto de la intencién (el objeto de la voluntas eligens y el
objeto de la voluntas intendens) coinciden. Cuando elegimos un determinado
tratamiento y lo ponemos en préctica estamos ya anticipando el fin, que es la
consecucion del mejor interés del nifio.

La intencionalidad terapéutica es por tanto la base sobre la que se apoya
la alianza terapéutica entre el médico y los padres, en la bisqueda del mejor
interés del nifio®!. Siguiendo al profesor Noriega consideramos que la inten-
cionalidad terapéutica serd “sostener, acompanar, promover la vida capaz de
desarrollarse por si misma, en cuanto que por si misma es capaz auténoma-
mente de funcionalidad y de interaccion con el medio ambiente”®. Si los pa-
dres toman decisiones contrarias a los intereses médicos del nifio, el médico

% Cf. Tomas DE AQUINO, Suma de Teologia, I-11, q.12.

6 Cf. ARISTOTELES, Efica a Nicémaco, 1113a 6.

1 Cf. M. RHONHEIMER, o.c., 96-97. Esta intencionalidad estd presente tanto en las acciones conscientes
de esa intencién como en las que no son conscientes. Rhonheimer pone el ejemplo de los padres que
dia a dfa se hacen cargo de sus hijos, que hacen muchos sacrificios por sus hijos y que no hacen una
eleccién para cada accién, siendo conscientes de su intencion. De la misma manera las atenciones y
cuidados médicos que recibe un nifio en una unidad pediatrica a la que lo han llevado sus padres se
basan en la misma intencionalidad terapéutica, aunque muchas de estas acciones, como por ejemplo
las curas mas rutinarias, se llevan a cabo sin ser conscientes de la intencién.

©]. NORIEGA, “L’azione medica e la sua bonta. La cura del malato in stato vegetativo permanente”,
en J. NorieGa-M.L. D1 P1eTRO, (eds.), Né accanimento né eutanasia. La cura del malato in stato vegetativo
permanente, Roma 2002, 155.
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podria romper esta alianza y adoptar una actitud de paternalismo pedidtrico®,
es decir, tomar decisiones a favor de los intereses médicos del nifio ignorando
la autonomia de los padres.

Aun asi, el paternalismo pedidtrico por parte del médico tiene que ser la
excepcién y no la regla, ya que el ideal de la atencién médica en pediatria tiene
que tender a una atencién centrada en toda la familia.

5. LA ATENCION CENTRADA EN LA FAMILIA

En la dltima década se ha comenzado a imponer un paradigma sanitario
denominado patient-centred care que pone su atencién en las experiencias
que las personas tienen con su enfermedad o discapacidad®. Este paradigma
estd mucho mas estructurado y avanzado en la medicina pediatrica, donde
el término family-centered care®® (FCC) viene siendo usado con normalidad
para describir esta manera de prestar los servicios sanitarios®. La FCC es
una aproximacion desde la cooperacién entre la familia y el equipo médico
a la hora de tomar decisiones sobre el paciente. La FCC ha sido asumido por
muchos médicos, hospitales y grupos de atencién sanitaria como estandar
de atencién en pediatria, convirtiéndose en la “piedra angular”® de la me-
dicina pediatrica.

 La expresion pediatric paternalism viene recogida de R.B. MILLER, o.c., 51-83. El tratamiento de bebés
y de nifios muy pequefios ha sido siempre el ejemplo mas claro de paternalismo justificado en la
bioética centrada en la autonomia: “El paradigma indiscutible de un paternalismo justificable es el del
tratamiento dirigido a infantes y nifios muy pequefios”. R. MACKLIN, “Return to the best interests of
the child”, en W. GAYLING-R. MACKLING, (eds.), Who speaks for the child. The problems of proxy consent,
New York 1982, 295.

¢ Cf. INSTITUTE OF MEDICINE, Crossing the quality chasm: A new health system for the 21st century, Wash-
ington D.C. 2001, 6: “Patient-centered-providing care that is respectful of and responsive to individual
patient preferences, needs, and values and ensuring that patient values guide all clinical decisions”.
Disponible online en [http://iom.edu/Reports/2001/Crossing-the-Quality-Chasm-A-New-Health-
System-for-the-21st-Century.aspx] (30.09.2014).

 Son varias las expresiones que hacen referencia a este paradigma o filosofia de la medicina. Las
mas usadas son family-centredservice, family-centeredservice, family-centredcare y, mas recientemente,
family-centeredcare. Para homogeneizar el discurso usaremos siempre la expresién FCC que es la mas
actual y la que utiliza también la AAP.

% Cf. AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS COMMITTEE ON BIOETHICS, “Family-centered care ...”, o.c.
691.

¢ L. SHIELDS — J. PRATT — ]. HUNTER, “Family centred care: a review of qualitative studies”, en Journal
of Clinical Nursing 15 (2006) 1317.
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5.1. ;Qué es la FCC?

“Adam, de 5 afos, ha sido hospitalizado para realizarle una traqueotomia
debido a una enfermedad pulmonar crénica, pardlisis de las cuerdas vocales
y aspiracién recurrente. Después de que Adam fuese sometido a la cirugia,
se arranco el tubo de traqueotomia tres veces durante la primera noche de
post-operatorio. Después de la tercera vez, se procedio a coser el tubo junto a
la cama. La sutura causaba a Adam un dolor considerable. Cuando el tubo se
volvié a descolocar otra vez, los cirujanos y los padres tuvieron un encuentro
para discutir las posibles opciones. El padre sugiri6 al cirujano que él podria
sostener el tubo en su lugar y mantener a Adam calmado. Después de discu-
tirlo, el cirujano accedi6 a colocar otra vez la traqueotomia. El padre de Adam
mantuvo el tubo colocado durante 72 horas, y la traqueotomia fue un éxito”*.

Este pequetio relato nos sirve para ilustrar que la FCC no es més que una
atencion sanitaria 6ptima desde el punto de vista de la familia®. Son muchos
los conceptos que normalmente acompafan a la FCC como cooperacién, cola-
boracién, la familia como expertos... Lo que nos ensefa la historia de Adam
es que compartiendo la informacién, cooperando, respetando el punto de vis-
ta de la familia y negociando se puede llegar a una solucién dentro de un
escenario clinico dificil. Lo que pretende la FCC es implicar y capacitar a las
familias en el cuidado de los nifios, yendo mucho maés alld de la simple rela-
cién médico-paciente, y considerando las necesidades de toda la familia y no
solamente las del nifio™ .

No existe una definicién de consenso de la FCC y de las acciones y las con-
secuencias practicas que se tendrian que llevar siempre a cabo”. El Institute
for Patient - and Family- Centered Care’ subraya en su website que “FCC

% D.Z. Kuo, et al., “Family-centered care: current applications and future directions in pediatric health
care”, en Maternal and Child Health Journal 16 (2012) 298.

% Cf. P. ARANGO, “A parent’s perspective on family-centered care”, en Journal of Developmental and
Behavioral Pediatrics 20 (1999) 123-124.

70 Cf. L. SHIELDS-]. PRATT-J. HUNTER, o.c., 1318.

7! Una de las dificultades que encuentra hoy en dia la FCC es el establecer modelos claros que permi-
tan pasar de la teoria a la practica y desarrollar instrumentos que permitan evaluar la eficacia del nue-
vo paradigma. Cf. K.A. MOORE, et al., “Implementing potentially better practices for improving fam-
ily-centered care in neonatal intensive care units: successes and challenges”, en Pediatrics 111 (2003)
450-460; M. Law, et al., “Family-centred service: moving ideas into practice”, en Child: Care, Health
and Development 31 (2005) 633-642; G.M. Lorze-M.H. BELLIN-D.P. OswAaLD, “Family-Centered Care
for children with special health care needs: Are we moving forward?”, en Journal of Family Social
Work 13 (2010) 100-113.

72 Originalmentefundadocomo Institute for Family-Centered Care.
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es un planteamiento de planificacién, ejecucion y evaluacién de la asistencia
sanitaria que esta gobernada por la cooperacién beneficiosa y mutua entre los
proveedores de servicios sanitarios, los pacientes y sus familias. Redefine las
relaciones en la atencion sanitaria”?’.

Esta definicién estd muy influenciada por la ampliacién de la definicién so-
bre la FCC a pacientes de todas las edades que ha llevado a cabo este instituto™.
La AAP define que la FCC esta basada en la comprensién de que la familia es
la principal fuente de fortaleza y apoyo del nifio, y reconoce que tanto la infor-
macién como las perspectivas del nifio y de la familia son importantes en el
proceso de decision clinica™. También se trataria de capacitar a los padres para
que puedan participar en la atencién y cuidado potenciando las capacidades de
sus hijos y dando respuestas a sus necesidades. “La FCC esta constituida por
un conjunto de valores, actitudes y planteamientos de los servicios para nifios
con especiales necesidades y sus familias. La FCC reconoce que cada familia es
tnica; que la familia permanece constante en la vida del nifio; y que ellos son los
expertos en las capacidades y las necesidades del nifio. La familia trabaja, junto
con los proveedores de servicios, para tomar decisiones apropiadas sobre los
servicios y apoyos que el nifio y la familia reciben. En la FCC, los puntos fuertes
y las necesidades de todos los miembros de la familia son tenidas en cuenta”?.
De esta definiciéon emergen tres elementos a considerar: a) que los padres cono-
cen qué es lo mejor para sus hijos y que quieren lo mejor para sus hijos; b) que
las familias son tinicas y diferentes unas de otras, y c) que la mejor atenciéon a un
nifno enfermo solo es posible dentro de un contexto de apoyo tanto de la familia
como de la comunidad en la que ésta se inserta.

Esta claro que la FCC se aleja de un modelo centrado exclusivamente en el
profesional médico como dispensador de servicios”. El modelo de FCC im-

73 INSTITUTE FOR PATIENT -AND FAMILY- CENTERED CARE, Frequenly asked questions, disponible online en
[http:/ /www.ipfcc.org/faq.html] (30.09.2014).

7 De hecho, Shields corrige la definicién que aparece en la web del InstituteforPatient -and Family-
CenteredCare, centrandola en la medicina pediatrica: “Nosotros sugerimos otra definicién que deli-
mita lo que la FCC significa para las familias, los nifios y los profesionales de la salud que trabajan con
ellos: las familias junto con los servicios sanitarios se aseguran que la atencion estd planteada alrede-
dor de todo la familia, no solo del nifio/persona individualmente, y en la que todos los miembros de
la familia son reconocidos como receptores de atencién”. L. SHIELDS — J. PRATT — J. HUNTER, o.c., 1318.
75 Cf. AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS COMMITTEE ON BIoETHICS, “Family-centered care ...”0.c.,
691.

76 S. KING, et al., “Family-centered service for children with cerebral palsy and their families: a review
of the literature”, en Seminars in Pediatric Neurology 11 (2004) 79.

77 Cf. W.C. CooLEY-].W. MCALLISTER, “Putting family-centered care into practice- a response to the
adaptive practice model”, en Journal of Developmental and Behavioral Pediatrics 20 (1999) 120-122.
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plica la participacion de la familia en la toma de decisiones, el respeto mutuo
entre el equipo médico y la familia, el respeto por las decisiones tomadas, la
atencién individualizada y flexible, el compartir toda la informacién y en la
capacitaciéon de los padres para posibilitar la mejor atencién de sus hijos™.
Este nuevo marco de atencion pediatrica, y que nos sirve para elaborar tam-
bién nuestro marco de bioética pedidtrica, estd basado en la teoria de la fa-
milia como sistema, y reconoce la necesidad de conseguir el bienestar de la
familia para alcanzar el bienestar del nino”.

5.2. Origen de la teoria de la FCC

Aungque la teoria de la FCC es un paradigma que pertenece tanto al &mbito
de la medicina de adultos como a la atencién pediétrica, lo cierto es que su ori-
gen 'y su mayor desarrollo lo encontramos en la medicina pediatrica. Se trata de
colocar las necesidades del nifio en el contexto de su familia y de su comunidad,
en el centro de la atencion sanitaria y elaborar un modelo dindmico de cuidado
en colaboracién con el nifio y la familia, que es la que mejor conoce estas nece-
sidades. El “cliente” ya no es el paciente, sino el nifio enfermo y su familia®.

La teoria de la FCC ha sufrido modificaciones y adaptaciones, debido a
factores culturales y politicos, y a la influencia de otras filosofias. Podemos
sefalar las siguientes etapas en estos tltimos cincuenta afios:

- Las necesidades psicoldgicas y desarrollo evolutivo del nifio. La FCC apa-
rece como un concepto importante en la atencion sanitaria en la segun-
da mitad del siglo XX, al mismo tiempo que aumentan los conocimien-
tos sobre las necesidades psicoldgicas y evolutivas del nifio y el papel
de las familias en la promocién de la salud y del bienestar de sus hijos®'.

78 Cf. T.L. SHELTON, “Family-centered care in pediatric practice: when and how?”, en Journal of Devel-
opmental and Behavioral Pediatrics 20 (1999) 117-119.

7 Cf. E.L. BAMM-P. RoseNBAUM, “Family-centered theory: origins, development, barriers, and sup-
ports to implementation in rehabilitation medicine”, en Archives of Physical Medicine and Rehabili-
tation 89 (2008) 1618-1624.

8 Cf. G.L. MACKEAN-W.E. THURsSTON-C.M. ScoTT, “Bridging the divide between families and health
professionals’ perspectives on family-centred care”, en Health Expectations 8 (2005) 75.

81 Algunas de las publicaciones que influyeron fueron: . ROBERSTON, Young children in hospitals, New
York (NY) 1959; E.N. PLANK, Working with children in hospitals: A guide for the professional team, Cleve-
land (OH) 1962; J.A. HALLER (ed), The hospitalizaded child and his family, Baltimore (MD) 1967; J. K.
SkipPER — R.C. LEONAR-]. RuYMES, “Child hospitalization and social interaction: an experimental
study of mother’s feelings of stress, adaptation, and satisfaction”, en Medical Care 6 (1968) 496-506;
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En el punto de partida de la teoria de la FCC lo encontramos en el psi-
quiatra Carl Rogers que fue el primero en aplicar la terapia centrada
en el paciente, alrededor de los afios cuarenta del siglo pasado. Rogers
present6 las implicaciones que la terapia tenia en la vida de la familia
y en la sociedad. La idea clave era la mutua influencia, en el proceso de
tratamiento, entre la dindmica familiar y el funcionamiento individual
y la participacién en la sociedad®.

- Las asociaciones de padres. A mediados de los afios sesenta del siglo
XX las ideas de Rogers fueron asumidas por la Association for the Care
of Children in Hospital®. Este movimiento asociativo de padres llevé
el concepto de la centralidad del paciente, en la relacion sanitaria, a un
nuevo nivel al subrayar la importancia de la familia en el bienestar del
nifno. En 1992 surge el movimiento de caracter nacional FamilyVoices®,
formado por padres y amigos de nifios con necesidades especiales. Con
la intencion de asegurar que las familias tengan acceso a los servicios
sanitarios, y defendiendo un sistema de FCC para los nifios con nece-
sidades especiales, esta organizacién se centr6 en la reforma y finan-
ciacion del sistema sanitario. Un grupo de profesionales de la salud y
de padres que habian sido lideres del movimiento FCC en los afios 80
fundaron, también en 1992, el InstituteforFamily-CenteredCare. Desde
el principio este instituto focaliz6 su atencién sobre los hospitales uni-
versitarios donde se preparaban los futuros profesionales de la salud y,
mas concretamente, en el &mbito pediatrico, sobre todo lo relacionado
con la salud de la madre y del nifio. A partir de aqui, trabajoé por exten-
der la perspectiva de la FCC a la atenciéon y cuidado de pacientes de
todas las edades™.

C.B. HARDGROVE-R.B. DAWSON, Parents and children in the hospital: The family’s role in pediatrics, Boston
(MA) 1972; R. LinpHEIM-H.H. GLASSER - C. COFFIN, Changing hospital enviromments, Cambridge (MA)
1972; M.H. Kraus-].H. KENNELL Maternal-infant bonding: The impact of early separation or loss on family
development, Saint Louis, (MO) 1976; G.C. RoBiNsoN - H.F. CLARKE, The hospital care of children: A review
of comtemporany issues, New York (NY) 1980.

% D.A. WEXLER —L.N. RICE (eds.), Innovations in client-centered therapy, New York 1974; citado por E.L.
Bamm-P. RosenBauM, “Family-centered theory: origins, development, barriers, and supports to imple-
mentation in rehabilitation medicine”, en Archives of Physical Medicine and Rehabilitation 89 (2008)
1618. Otros autores sittian los origenes del FCC en dos tedricos britanicos, John Bowlby y James Robert-
son del Tavistock Institute de Londres, y un australiano-norteamericano, Renee Spitz, que estudiaron
los efectos traumaticos, causados por la separacién de sus padres, de los nifios hospitalizados. Cf. . Jor-
LEY-L. SHIELDS, “The evolution of family-centered care”, en Journal of Pediatric Nursing 24 (2009) 167.
8 Cf. S. KING, et al., o.c., 78.

# Informacién disponible online en [http://www.familyvoices.org/] (30.09.14).

% En la actualidad Institute for Patient -and Family- Centered Care.
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- La legislacion de finales de los afos 80 y 90 en los Estados Unidos. En
1986 el congreso de los Estados Unidos aprobaba las enmiendas a la
Education for All Handicapped Children que garantizaban a las fami-
lias de nifios con necesidades especiales el poder legal para convertirse
en miembros, en igualdad de condiciones, del equipo de atencién mé-
dica®*. Uno de los impulsores, por parte del gobierno norteamericano,
fue C. Everet Koop, el mismo que habia impulsado las Baby Doe Rules.
Koop fue uno de los que propicié el lanzamiento de la National Agenda
for Children with Special Healthcare Needs (Texas, 1987), que establecia el
cuidado centrado en la familia, basado en la comunidad, y coordinado
como el estdndar para el cuidado de estos nifios. En los afiossiguientes
se aprobaron varias leyes que recogian los principios de la FCC: Ma-
ternal and Child Health block grant amendments contained in the Omnibus
Budget Reconciliation Act of 1989 (Public Law 101-239); Individuals With
Disabilities Education Act 1990 (Public Law 101-476); The Developmental
Disabilities Assistance and Bill of Rights Acts of 1990 (Public Law 101-496);
Mental Health Amendments of 1990 (Publilc Law 101-639), y la Families of
Children With Disabilities Support Act of 1996 (Public Law 103-382).

- Un cuerpo creciente de investigacion y de literatura cientifica. El marco
de referencia de los conceptos del FCC fue articulado en una publica-
cién titulada “Family - Centered care for children with special health
care needs”®. En 1992 se publicaron los “Principles for Family - Centered
Care” como resumen del trabajo realizado por neonatélogos y padres
con experiencia en las Unidades de Cuidados Intensivos en Neonato-
logia. Redactado por uno de los padres, fue publicado posteriormente
en Pediatrics®. Fueron después los propios investigadores los que do-
cumentaban las experiencias de confianza y enriquecimiento de padres
que participaban en el cuidado de sus hijos®. Comenzaron a aparecer
estudios que documentaban la relacién costes-beneficios del nuevo pa-
radigma de la FCC ?'. Ademas de los estudios, numerosas organizacio-

% Especialmente en la Part H - Early Intervention Programs for Handicapped Infants and Toddlers.

% Tomado de la nota que aparece a pie de pagina en AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS COMMITTEE
ON BioktHics, “Family-centered care ...”, o.c., 692.

% T.L. SHELTON-E.S. JEPPsON-B.H. JouNsoON, Family-centered care for children with special healthcare needs,
Bethesda, (MD) 1987.

% Cf. H. HARrISON, “The principles for family-centered neonatal care”, en Pediatrics 92 (1993) 643-650.
% CJ. DunsT-C.M. TRIVETTE, “Empowerment, effective helpgiving practices and family-centered
care”, en Pediatric Nursing 22 (1996) 343.

1 P. ForsyTHE, “New practices in the transitional care center improve outcomes for babies and their
families”, en Journal of Perinatology 18 (1998) 13-17.
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nes de prestigio, como el Institute of Medicine o la AAP, incorporaron los
principios del FCC como estandar de atencién en pediatria. Las publi-
caciones de los dltimos afios se centran en las dificultades y barreras
que se encuentran a la hora de poner en practica esos principios®.

5.3. Los principios de la FCC

Ya hemos visto como la FCC no es una novedad dentro de la medicina y
en particular dentro de la medicina pediatrica®. También hemos visto que,
aunque no se ha alcanzado una definicién de consenso, ni se han establecido
protocolos definitivos para la puesta en practica de acciones concretas de una
FCC, sin embargo, si se ha alcanzado un acuerdo considerable sobre los prin-
cipios en los que hay que fundamentar una FCC y que serian los siguientes®:

- Compartir toda la informacién: una comunicacioén abierta y objetiva
entre el médico y la familia, especialmente los padres, compartiendo la
informacién de una manera completa e imparcial.

- Respetar y reconocer las diferencias: respetando las necesidades y pre-
ferencias de cada nifio y a su familia; reconociendo y honrando las dife-
rencias raciales, étnicas, culturales, socioeconémicas y espirituales, que
tienen una influencia sobre las experiencias de la familia y su percep-
cién de la atencién y del cuidado.

- Cooperacion y colaboracion: la familia y los médicos trabajan juntos
en el mejor interés del nifo y de la familia, participando en los procesos
de decision sobre los tratamientos, de atencién y de cuidado del nifio.

2 Cf. PJ. O'MALLEY-K. BROWN-S.E. KrRUG, “Patient- and family-centered care of children in the emer-
gency department”, en Pediatrics 122 (2008) 511-521; J. JoLLEY-L. SHIELDS, o.c., 164-170; T.R. COKER-
M.A. RopRIGUEZ-G. FLORES, “Family-centered care for US children with special health care needs:
who gets it and why?”, en Pediatrics 125 (2010) 1159-1167; G.M. Lotze-M.H. BELLIN-D.P. OswALD, o.c.,
100-113; D.Z. Kvo, et al., 0.c.,297-305

% Cf. E.L. BAMM-P. ROSENBAUM, 0.c.,1618.

% Los principios de la FCC estan elaborados a partir de la tabla de D.Z. Kuo, et al., o.c., 299, que recoge
los principios presentes en MATERNAL AND CHILD HEALTH BUREAU, Definition of family-centeredcare,
[http:/ /www.familyvoices.org/admin/work_family_centered/files/FCCare.pdf] (30.09.2014); en el
INSTITUTE FOR PATIENT AND FAMILY - CENTERED CARE, Patient and family-centered care core concepts,
disponible online en [http://www.ipfcc.org/faq.html] (30.09.2014) y en la AMERICAN ACADEMY OF
PEp1aTRICS COMMITTEE ON BIOETHICS, “Patient- and Family-Centered Care...”, 0.c., 395-396. Los prin-
cipios de la FCC fueron elaborados en 1987 por Shelton y son los que han servido de marco tedrico
para la posterior reflexién. Cf. T.L. SHELTON-E.S. JEPPSON-B.H. JoHNsoN, o.c., 3-48.
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La cooperacion entre las familias y los profesionales sanitarios es el fun-
damento de la FCC.

- Negociacion: el médico propicia la participacién de los padres en la
toma de decisiones. Las decisiones se toman juntos porque hay una vo-
luntad por parte de todos de negociar, de descubrir las propias fuerzas
de la familia para que puedan tomar las decisiones mds apropiadas. En
las situaciones criticas de la medicina pediatrica hemos sefialado que
uno de los elementos necesarios es la confianza. La confianza de los
padres en el médico y, también, la confianza del médico en los padres.
La confianza es un elemento clave de la alianza terapéutica que tiene
que construirse y reconstruirse, con cada decision médica, sobre los tra-
tamientos que se aplican al nifio enfermo.

- Atencion y cuidados en el contexto de la familia y de la comunidad a la que
la familia pertenece: es necesario desarrollar politicas sanitarias que estén
centradas en la familia y que den respuestas a las necesidades de las
poblaciones en las que viven, con programas de asistencia y atenciéon
domiciliaria, especialmente en el caso de enfermedades crénicas, favo-
reciendo la atencién y el cuidado del nifio en su propia casa.

6. CONCLUSION. ELEMENTOS DE UN NUEVO MARCO DE
TRABAJO PARA LA BIOETICA PEDIATRICA

El marco bioético basado en la autonomia del paciente no es el apropiado
para la bioética de las unidades de neonatologia y pediatria. Por eso noso-
tros proponemos una bioética centrada en la familia como nuevo marco de
referencia para una bioética pediatrica. Los elementos imprescindibles para
establecer éste nuevo marco son:

a) La primacia del principio de beneficencia sobre el principio de
autonomia nos permite comprender la relaciéon medico-padres-nifio no
como una lucha de derechos y deberes, sino como un verdadera rela-
cién fundada en la bisqueda comun de la salud del nifio y que se hace
posible a través de la confianza que los padres depositan en el médico.

b) Esa beneficencia mediada permite establecer una verdadera alianza

terapéutica entre el médico y el nifio enfermo, a través de los padres. En
esa alianza terapéutica se da una verdadera unién afectiva y real entre el
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médico, el nifo paciente y sus padres a través de la compasion del médico.
El mejor interés del nifio se convierte en fin propio para el médico y, com-
partido con los padres, los lanza a un obrar comun. Toda accién en medi-
cina pediatrica tiene en su origen la busqueda del mejor interés del nifio.

¢) La intencionalidad terapéutica es el motor de la alianza y, al mismo
tiempo, establece sus limites, ya que decisiones de los padres que fuesen
en contra del bien médico del nifio romperian esta alianza. Por todo ello la
medicina pediatrica no puede considerar en manera aislada al nifio enfer-
mo, sino que la atencion tiene que centrarse en la familia como conjunto.

d) La FCC nos permite abrir el marco de la bioética pedidtrica inte-

grando, junto a los intereses del nifio, los intereses de la familia y nos
permite plantear una verdadera bioética centrada en la familia.
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